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血友病患者の看護について考える
ある患者の自傷行為を通して学んだこと
16西　○中沢広恵　金井　宮川　森本　天野　小林　三友
　　　　望月　佐藤　丹野　伊丹　中山　内海　中野
　　　　上四元　吉田　坂下　青山　古沢
1　はじめに
　我、16西病棟には、常時6名前後の血友病患者が入　　既応歴；5歳の時、　出血したことがきっかけで、血
院しており、患者は入退院を繰り返すことが多く、ま　友病Aと診断される。昭和50年、腹腔内出血。59年
た、長期入院がほとんどである。血友病は、遺伝性疾　鉄欠性貧血。60年、肝硬変。61年、肝硬変、水痘、吐
患であるため心の負担が重いうえ、疾患そのものの病　血。62年、食道静脈瘤破裂。平成元年4月、帯状庖疹、
態も難しく、我々は、日頃精神面の援助の難しさを感　吐血。同年9月、吐血。計8回の入院歴がある。
じながらも、日常的看護に追われていた。　その現状の　　現病歴及び今回の入院中の経過；平成元年12月一　一、
中、ある患者が観察室で、自傷行為をした。　　　　　　友人宅にて胃出血による吐血で近医に入院し、［■本
患者は、治療及び医療者に対し、拒否的態度を示し・　院転院となる。観察室に収容し、輸血、血液製剤投与
夢か現実かわからない精神状態の中で、自傷という道　により軽減し、自室に戻る。平成2年1月、胆石によ
を選んでしまった。血友病患者との距離を感じながら　る腹痛出現するも、鎮痛剤投与にて軽快する。この時、
も、看護する上で、大きな支障を感じていなかった我　鎮痛剤に対し依存的な所があった。食事制限が守れず、
我は、多大な衝撃を受けた。　　　　　　　　　　　間食したり、自己判断で内服薬を破棄しているという
　今回、ある血友病患者の自傷行為に至る数日間の・　情報もあった。3月中旬より、下痢、発熱出現し、抗
医療者との関わりを振り返り・患者が自傷するまで気　生剤投与にて軽快する。3月］、再度自室で胃出血
付かなかった我々の看護には、一体どのような問題が　による吐血をし、2回目の観察室入りとなる。食事、
あったのかを考察したい。延いては、我病棟での血友　安静が守られないことによるものとも考えられていた。
病患者に対し、今後どのように接していくかの指針を　3月［には、自室に戻り、4月上旬には、外出、シ
導き出したい。　　　　　　　　　　　　　　　　　ヤワーも可能となるが、5月上旬には、発熱、咳漱出
講　患者紹介　　　　　　　　　　　　　　　　　　現し、肺炎と診断。5月11日、気管支鏡にて洗浄施行
　患者；L氏。38歳男性。平成元年12月亘入院。　　後より肺炎悪化し、5月22日、3回目の観察室入りとなる。
　病名；血友病A。肝硬変。胆石。食道静脈瘤。胃炎。
皿　看護の実際（患者理解の取り組み）
1）自傷行為までの経過
　5月－。夜間、咳漱、喘鳴強く、喀疲自己喀出困
難であり、身体的にも苦しい状態であった。］氏、　「
テレビも新聞も、日常あたりまえのことなのに、それ
さえできないのなら、生きている価値がない。死んだ
ほうがまし。」との発言あり。看護婦は、現状説明し、
肺の状態改善まで待つよう説得する。
　5月－。EKGモニター装着。胸部レントゲン上、
肺炎悪化傾向。血ガスpH7．48　PCQ226．3　PO265．4
にて、02ベンチュリーマスク12　e　50％へ変更する。
左鎖骨窩より、IVH挿入。終日傾眠傾向にて、　「左
肩に、何か入っているのか？」と、IVHを理解でき
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ない様子がうかがわれた。我々は、身体的看護に追わ
れ、点滴であるということを、説明するのが精一杯で
あった。
　5月■。発熱は見られたが、バイタル上は安定を
保って経過していた。意識レベルは呼名に返答し、緩
徐に会話できる状態であった。「まいったよ。もう、
ダメだよ。」との発言に、「つらいね。もう少し頑張
って。」と声かけした。しかし、励ましの言葉に対し
ても、あまり返答しなかった。
　5月■圃。夜間ベッドサイドに立ち、「上へ行く。
これは現実じゃない。」と言い、不穏状態にある。ハ
ルシオン1錠投与し、入眠促すが睡眠せず経過。　「こ
れは、現実ですか？」と、訪室する医療者すべてへ繰
り返し尋ねた。それに対し、ある医師は、「これは、
現実です。」と言い、頬をつねって夢ではないという
ことをわかってもらおうとした。また、ある医師は、
否定も肯定もせず訴えを聴いた。我々は、なぜそう思
うのか問いかけたが、■氏からの反応は鈍く、「現実
ですか？」と繰り返した。血液データー上、意識障害
をきたす所見は見られなかった。医師団より、死への
恐怖からの集中治療室症候群ではないかとの見解があ
った。
　5月■。夜間、全く入論せず経過する。　「明日の
2時、地球が破滅するんだ！」会話成立せず、攻撃的
である。友人へ遺書めいた手紙を書くが、解読不能。
酸素マスクを自ら除去してしまい、看護婦の説得に攻
撃的でるため、医師の許可で一時中止とする。i氏の
言動把握のため、経過記録から看護カルテへ変更し、
詳細を記載するよう心がけた。我々は、圏氏の態度に
戸惑いながら、■氏を興奮させないよう努めた。9時。
「先生に注射して死なせてくれって言ってよ。」と看
護婦に言う。返答せずにいると、「返す言葉がない
でしょう。」と、試すかのように言う。主治医とふた
りだけで、話したいと希望し、1時間ほど話しをした。
■氏は、自分は気が狂っているかもしれないと前置き
をして、ゆっくりと話し始めた。「これから、フラン
スとイギリスの間で戦争が起こり、日本もそれに参加
するが、自分は体が弱くて参加できない。麻薬を使っ
て楽にさせてほしい。逃げているようですけど、わか
って下さい。」と。話は支離滅裂で、［氏は不穏状態
にあり、このまま放っておくと、IVH、バルンカテ
ーテル自己抜去などの行動をとる恐れがあると判断す
る。鎮静目的にて、10時45分より、生食100月置、コント
ミン25　mgを側管注射する。直後、酸素を一時中止して
おり、またコントミンを開始したため、動脈血採血を
しょうと毛布を開ける。その時、カッターナイフで切
った3ケ所の切傷が、左手首に発見され、自傷行為が
発覚した。『氏は睡眠中であった。その後、朦朧とし
た状態で、　「先生に、眠り薬を入れるように言ってよ
。」などの言葉を繰り返した。酸素マスク、バイタル
測定、保清など、身体に触れようとすると激しく拒否
した。全く医療者を受けつけず、顔貌まで変化してし
まった■氏に対し、このままでは生命にも危険を及ぼ
すと考え、しばらくの間、家族に付き添ってもらい、
精神的安定を得ようとした。それからは、安心したの
か睡眠できるようになり、また、病状も軽快したこと
もあって、拒否的な態度も和らいでいった。本人から
の希望もあり、5月■、付き添い解除となる。
2）看護の振り返り
　我々は、重篤な状態におかれた■氏が、この短期間
の中で見せた変化にさえ、何も対処することが出来な
かった。そして、何もわからない状態で、■氏は自傷
行為に至ってしまったのだ。そこで、なぜ対処できな
かったかを明確にする手段として、■氏と接して感じ
ていたことを、看護婦にアンケートをした。これを
もとに、我々の看護の振り返りを、以下にまとめた。
　1．緊急入院をするケースが多く、患者本人からの
直接的なアナムネーゼ聴取内容が少ない。
　2．疾患に関する知識を持っており、自分なりの自
己管理方法を知っているため、強く指導及び教育がで
きずにいた部分があった。従って、指示通りのことが
守られていない時に、見過ごしてしまうこともあった。
　3．入院慣れしており、医療者に対し、相手を見て
行動をとることがあり、接しにくい時があった。
　4．外来で、医師と患者だけの信頼関係が確立され
ているため、看護婦に、“どうせ私達には、言ってく
れない。”というあきらめの気持ちがあった。
　5．看護婦は、病態生理の把握に自信がなく、また、
多種の合併症があり、重症化した場合に、身体的ケア
ー、観察に重点がおかれた。
　6．先天性疾患であるため、我々の同情意識が強か
った。
　7．社会的に、血友病＝HIVといった見方があり、
我々の過剰意識から、本心に触れるような対話を避け
ていた。
　8．顔見知りの同疾患患者の死に直面しており、患
者から、「自分はどうなのか？」などと質問されるこ
とに、恐怖を感じていた。
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　9．同室患者が同疾患のため、個人のプライバシー
を守りながらの会話が難しい。
　これらのことから、血友病という疾患と共にある患
者に対する理解不足がまず考えられ、その理解のため
に、基本的なことから学習した。そのまとめが、以下
の表1、2である。
3）血友病についての学習
〈表ユ〉血友病患者の精神的ストレスの形成
伴性劣性遺伝
?るいは突然
ﾌ発症 一／
なぜ自分だけが1
ﾆいう強い被害
ﾒ意識　　　　1
家族、社会へ引
ｯ目を感じる
一生涯続く出
血、予期でき
ぬ出血
関節内出血
筋肉内出血
将来に対する不安
焦燥、消極性
癒痛、運動・行動
の制限
運動機能の低下
社会的活動の
低下
　咀氏の背景には、さまざま歴史があり、困難があっ
たことがわかった。我々は、血友病患者について学ぶ
うちに、今までK氏はどのような生活を送ってきたの
か、どのような考えを持ち、生きてきたのかを知りた
いと思った。そして、二軍と対話する時間を作るよう
努力した。
4）コ氏との対話
　「小さい頃から出血を繰り返すたびに、母親には迷
惑をかけたと思っている。昔の血液製剤は、性質も悪
く、思うように手に入らなかったから、出血の痛みで
眠れない時もあった。新しい製剤ができたことは、本
当にうれしかった。今は、その製剤がもとで世間で騒
がれ、自分も不安はある。でも、製剤には本当に感謝
している。あの時のように体が悪くなると、僕さえい
なければ、家族はもっと自由に、自分達の生活ができ
ると思った。」などと、巨氏は語ってくれた。
血液製剤雪月1
による併発
慢性肝炎　　肝硬変
vHIV感染
AIDS
→灘羅．
＜表2＞日本における血友病治療の歴史
血液製剤の変遷 そ　の結果
1960年全血輸血や凍血結
?ﾌ投与と安静
出血のたびに外来受診し輸血
??ｯていたが、効果は不十
ｪであった。
1972年
P979年
クリオプレシテー
g販売開始
tZ縮聾llの販売
J始
頻回な出血による疹痛や関節
ﾌ緊縮が著しく減少し、患者
ﾍより健常人に近い生活をす
驍ｱと力珂能になった。しか
ｵ肝炎の併発は必至であった。
1982年自己注射、家庭輸
漉ﾃ法が許可され
驕B
早期輸注、止血が確実となり
ｳ者はより一層活動的になり
ﾐ会進出する。
1985年血液製剤によるH
hV感染が問題と
ﾈる。
ﾁ熱処理製剤の販
шJ始
血友病＝AIDSという偏見
ｩら患者は疎外され、差別さ
黷驍謔､になった。
N　考察
　看護の実際から、匠氏に対し何も対処することが出
来なかった理由について考える。「もう、ダメだよ。」
「これは、現実じゃない。」という言葉を投げかけら
れた我々は、ある場面では励まし、また、ある場面で
は不穏と判断し、その冠しのぎの関わり合いしかする
ことができなかった。処置や点滴など、時間に追われ
る忙しさも手伝って、［氏の心理に触れられない自ら
を、逃避せざるを得なく、ただ、事故なく経過するこ
とで精一杯だったと考える。このような状況になって
から、何かしょうとする時には無理があり、日頃から
の信頼関係の確立が、必要であったことに気付いた。
何も出来なかった原因は、既に今までの接し方に問題
があったと思われる。我々は、経過が長いK氏と接す
れば接する程、無意識にi氏の人格を、勝手に作り上
げてしまった気がする。そこで、これまでの看護を振
り返った結果、圃氏を理解しようとする姿勢に、欠け
ていたことがわかった。相手を固定観念で見てしまう
ことは、その人の本当の姿さえも、見えなくしてしま
うのだ。血友病患者の精神的ストレスの形成と、日本
における血友病治療の歴史に触れてみて、血友病患者
は、過酷な状況の中で、病気と闘ってきたことがわか
った。我々から見れば、決して正しいとは言えないK
氏の自己管理の方法は、これらの経験の中で、培われ
てきたものだと考える。白井幸子氏は、次のように言
っている。『人にはその人なりの生きてきた歴史や生
活があり、その人の性格や生き方は、そのような生活
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史の中で、つくられてきたという事実です。』と。我
我は、［氏の根本的な所を知ろうとせず、今現在ある
彼の言動だけで判断していたのである。早く、このこ
とに気付いていたならば、もっと［氏を違った視点か
ら、見ることが出来たのではないだろうか。我々が、
「氏に対し何か言わなければ、と思うのではなく、聴
こうとしなかった我々の姿勢が、L氏との間に自ら壁
を作っていたのである。白井氏は、次のようにも言っ
ている。『人と過去は変えられない。今ここで、自分
が変わるしかないことを、私達自身が受け入れなけれ
ばならないだろう。』と。■氏のすべてを知ることは、
不可能であるかもしれないが、［氏を知ろうと、自分
達を変えていくことが、患者理解の第一歩ではないだ
ろうか。
　数ある疾患の中でも、その人の性格や生活の大半を、
病気と切り離せないことが、血友病患者の特殊性であ
る。患者を理解することを、頭では分かっていても、
血友病患者に対して、臨床で実践することは、とても
難しいと実感した。よって、疾患や歴史、また我々の
看護を振り返るという試みは、基本的なことだが、大
切であり、K氏に対しては有効であったと感じる。今
回、K氏のありのままの言葉を聴き、喜びや不安など
様々な想いが感じられた。我々の聴こうという姿勢か
ら、K氏が初めて、心を開いて話してくれたのだと考
えられた。
　今回の研究で痛感したことは、我々が患者を知らな
いということを、自覚していなかった点である。我々
の固定観念を捨てて、患者をひとりの人間として、あ
らゆる面からその人を理解しようと努力することが大
切である。そのために始めた具体策として、患者の受
け持ち制の導入、医師・看護婦間でのケースカンファ
レンス、ムンテラの同席、定例学習会などがあげられ
る。これらのことを精神面への援助にも役立てていき
たい。
V　おわりに
　』氏の言葉にもあったように、血友病患者は、病気
と社会の2方向から精神的な抑圧を受け、さらにHIV
感染に対し強い不安を持っており、また、実際に社会的
にも不利な立場におかれている。今回、我々が研究した
内容以上に、精神面への援助は難しく、重要な問題であ
るが、今後もスタッフ全員で頑張っていきたい。
　最後に、この研究を進めるにあたり、御指導、御協
力をいただいた藤巻教授をはじめ、諸白生方に深く感
謝し、お礼申し上げます。
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